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摘要：目的：探讨临床药师通过医药联合药学门诊模式进行药学实践对儿童炎症性肠病（inflammatory 

bowel disease, IBD）发挥的作用。方法：临床药师参与 1 例激素治疗效果不佳的儿童 IBD 患者的全程管理，

建议采用英夫利西单抗 (Infliximab，IFX) 诱导缓解，并通过药学门诊实施用药监护与随访。结果：患者输

注 IFX 后，症状逐步好转，药师依托药学门诊从用药教育、不良反应监测与管理、营养支持、随访等方

面进行管理，患儿治疗期间未发生严重的不良反应。结论：医药联合药学门诊模式下，临床药师的全程化

管理可优化 IBD 患儿用药安全，改善长期预后及生活质量。
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一、病例资料

患者，男，12 岁，身高 145cm，体重 27.6kg，低于同年龄体重 5% 位，营养不良。主诉“腹痛 3 月、

腹泻、脓血便 1 月”。患儿既往体健。预防接种史 ：卡介苗（+）、麻疹（+）、百白破（+）、乙肝（+）。

父、母亲体健，否认溃疡病家族史。入院查体右下腹轻压痛，无反跳痛及肌紧张。B 超示肠壁增厚，立

位腹平片未见异常。血常规 ：Hgb 88g/L（贫血 中度），  WBC 8.52×10⁹/L ，ALB 24.7 g/L，（低蛋白血症）。

粪便钙卫蛋白 ：724μg/g，CRP 17mg/L。小肠 MR 示右下腹部末端回肠及部分升结肠管壁明显增厚、管

腔变窄伴周围渗出。便艰难梭菌阴性，T-SPOT 阴性，便钙卫蛋白 542.51ug/g。儿童克罗恩病活动指数

PCDAI（Crohn’s Disease Activity Index）评分 35 分，肠镜检查及病理示炎症性肠病：克罗恩病（Crohn’s 

disease，CD），中度活动期。初始治疗方案为甲泼尼龙琥珀酸钠 30mg/d 联合美沙拉嗪 50mg/kg/d。治疗一
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周后，患儿体温正常，症状腹痛缓解，大便为黄色稀糊便，无粘液及脓血便，2-3 次每日，复查血常规无

异常，无其他伴随症状。患儿病情好转准予出院。嘱患儿口服醋酸泼尼松片 35mg/d 一周，以后每周减量

5mg，直至日剂量降至 20mg ；然后再每周减量 2.5mg，直至停用，总疗程 2～3 个月。

二、临床药师在儿童炎症性肠病医药联合 / 药学门诊的药学服务实践

（一）病情评估

患儿服用醋酸泼尼松片减量至 25mg/d 时，再次出现腹痛、腹泻（8-10 次每日）、脓血便，于医药

联合门诊就诊。复查血常规 ：Hb 98g/L，WBC 15.25×10*9/L ；CRP29mg/L，ESR 45mm/h ；粪便钙卫蛋白 ：

675μg/g，炎性指标升高，提示患儿对激素有依赖性，醋酸泼尼松减量过程中，患儿临床症状复发，激素

治疗效果不佳。

（二）治疗方案制定

考虑患儿年龄小，营养不良，药师建议转换为生物制剂治疗。英夫利西单抗（Infliximab, IFX）是我

国目前唯一获准用于 6 岁及以上儿童 CD 治疗的抗肿瘤坏死因子 -α（TNF-α）生物制剂 [1-2]。该药物为

人鼠嵌合型单克隆抗体，可特异性高亲和力结合 TNF-α 的可溶性及跨膜形式，通过竞争性抑制 TNF-α

与其受体的结合，从而使 TNF 失去物活性 [3]。研究表明 IFX 在 CD 的诱导缓解和维持缓解治疗中有效且

安全性较高 [4]，适用于中重度活动期或对糖皮质激素耐药的活动性 CD 的诱导及维持治疗。拟使用 IFX，

医生采纳建议。IFX 的用药方案 ：按照 5mg/kg 的剂量，在第 0、2、6 周诱导治疗，之后每 8 周维持治疗。

继续使用美沙拉嗪（50mg/kg/d），辅以益生菌调节肠道菌群。

（三）用药教育

临床药师依托药学门诊需构建以 IBD 患儿为中心的结构化用药体系建设，主要围绕强化用药宣教、

实施精准化管理策略，对提升患儿用药依从性、增强合理用药意识发挥着关键作用。以本患儿为例，在

确定用药方案后，临床药师于门诊开展系统的用药教育，详细讲解其通过特异性结合肿瘤坏死因子 -α

（TNF-α）阻断炎症反应的作用机制，明确诱导缓解与维持缓解的治疗目标。此外，针对输液反应（如

寒战、发热、皮疹）及感染风险增加等潜在不良反应进行充分告知，并着重强调诱导期规律用药对维持

有效血药浓度的重要性。5 - 氨基水杨酸（5-ASA）作为 IBD 药物治疗的基石，临床药师向家长及患儿明

确阐述其需长期用药的特殊性，多数患儿疗程可达 3～5 年甚至需终身服用，因此提升用药依从性，减少

随意停药和毫无根据地自行减药是非常必要的。

在依从性管理实践中，临床药师引入 Morisky 用药依从性量表（MMAS - 8）进行量化评估。该量表

包含 8 个条目，从是否漏服药物、是否自行停药、是否因症状改善而停药等维度进行评分，满分为 8 分，

得分越高表明依从性越好。临床药师在患儿首次就诊、用药 3 个月及每 6 个月随访时，通过面对面访谈

或电话随访完成量表测评，并建立动态评估档案。依据评分结果制定分层干预策略：对于评分≥ 6 分的患

儿，临床药师对其进行正向强化教育；评分＜ 6 分者，则开展一对一深度用药指导，分析依从性不佳原因

并制定个体化改进计划，持续跟踪评估干预效果。该患儿整体用药依从性良好，Morisky 评分多处于 1～3

分范围内，仅在学业忙碌如期末考试和寒假旅行过程中出现忘记服用美沙拉秦缓释颗粒的情况。临床药

师再次告知患儿及家长 IBD 治疗具有长期性，需坚持规律用药，切不可随意减少药量或停药以防疾病复

发。药师建议可通过手机闹钟提醒用药、家属协助监督用药等方式减少漏服药情况。由于美沙拉秦缓释

颗粒剂顿服与分次服用具有相似的疗效及安全性，顿服具有更好的依从性 [5]。因此，药师建议将美沙拉秦

缓释颗粒用药方案由调整为 0.5 g/ 次，3 次 /d，改为 1.5g/ 次，1 次 /d。患儿依从性提高，在随后 2 个月的

时间内未再出现漏服药物的情况出现。
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线上学习作为创新服务模式，临床药师为患儿家长精准推荐专业科普公众号等。如 “医学界消化肝病

频道” 定期发布 IBD 治疗新进展、用药注意事项等科普文章 ；“肠常久久”“爱在延长炎症性肠病基金会”

等公众号定期推送图文学习资料、患者心路历程等。临床药师还建立了 IBD 患儿用药管理微信群，定期

推送患教资料，解答用药疑问，实现实时互动与个性化指导。此外，鼓励患者参加线下科普讲座、义诊

等活动，通过线上线下相结合的模式，为患儿及家长构建全方位、多层次的交流学习，显著提升其疾病

认知水平与用药依从性。

（四）不良反应监测与管理

感染是使用 IFX 治疗 IBD 时最主要的安全性考虑因素。IFX 治疗前需完善机会性感染和活动性感染

的筛查，严格排除禁忌症，并在用药期间密切监测感染和肿瘤等的发生。

启动 IFX 治疗前，临床药师需全面评估感染风险，包括审查病史（详细询问结核病史和乙肝病史），

检查胸部影像学、结核菌素试验，筛查血清乙型肝炎病毒（hepatitis B virus，HBV）标志物和肝功能，并

对乙肝表面抗原 (hepatitis B surface antigen, HBsAg) 阳性、乙肝核心抗体阳性者定量检测 HBV DNA。还需

考虑水痘 - 带状疱疹病毒和 EB（Epstein Barr virus，EBV）病毒检测 ；询问患儿疫苗接种情况 ；了解恶性

肿瘤病史；询问免疫治疗史和免疫疾病史；检查血血常规、肝肾功能和血脂等。

IFX 治疗期间，临床药师依托医药联合门诊 / 药学门诊对患儿进行密切监护，应确保患儿每年至少

进行 1 次结核病风险评估，若发现活动性结核，需即刻停用 IFX，并开展规范的抗结核治疗。研究表

明，IFX 存在引发 IBD 患者 HBV 再激活的风险 [6]。对于 HBsAg 阴性、乙肝核心抗体阳性的患儿，如 HBV 

DNA 阴性，需每 3 个月监测 HBV 血清学标志物和 HBV DNA，一旦 HBV DNA 或 HBsAg 转为阳性，需立

即启动抗病毒治疗。

（五）营养支持

营养不良在 IBD 患儿中普遍存在，活动性疾病多见，克罗恩病多于溃疡性结肠炎。IBD 患儿营养不

良发生机制一般是多因素的，包括食欲下降、高代谢状态、肠道吸收不良、饮食限制、药物及手术的副

反应等 [7]。IBD 患儿作为营养不良的高风险人群，在医药联合 / 药学门诊，临床药师对每一个 IBD 患儿积

极进行营养风险筛查与营养状况评估。

使 用 儿 科 营 养 不 良 评 估 筛 查 工 具 ( Screening Tool for the Assessment of Malnutrition in Pediatrics，

STAMP）评估 IBD 患儿营养状况，主要包括患儿的详细病史、膳食调查、生长情况等。该患儿评分 8 分，

营养高风险，对于存在营养风险的患者，及时的评估及给予营养支持治疗是改善其预后的关键。全肠内

营养 ( exclusive enteral nutrition，EEN）是轻中度 CD 患儿的一线治疗方案 [8]，用于诱导缓解并改善营养状

况。ESPEN 建议一般 IBD 患者能量推荐为 30~35kcal/kg·d，其认为包括儿童、青少年在内的急性重症期

IBD 患者炎症活动造成的静息能量消耗（REE）增加与体力活动的减少相互抵消，因此 IBD 患者的能量需

求与健康人群相似 [7]。

对于肠道病变并不严重的 IBD 患者，基于卫生经济学，可以选择性价比较高的整蛋白型或者短肽型

肠内营养制剂进行肠内营养治疗 [9]。予患儿启动 ENN，该患儿每日需要约 1000kcal 热量，药师推荐每日

服用 240g 短肽型营养素，分 4 次给予，每次将 60g 营养粉剂与适量温水混合，搅拌至完全溶解，最终配

制成 200ml 溶液服用。监测患儿耐受情况，ENN 两周内患儿无恶心、呕吐、腹泻等情况，轻微腹胀，可

耐受。ENN 持续 6 周，随后在 2~3 周逐渐引入低脂少渣饮食，患儿耐受后，每 3~4 d 逐步引入一种易消

化食物，直至普通饮食 [10]。经营养支持治疗后，患儿目前体重已增长 4.8kg。

IBD 患儿中维生素和微量元素缺乏十分常见，尤其是铁、维生素 D、维生素 B12、叶酸、钙、锌等，
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常受疾病分型、肠道受累位置、肠瘘及治疗药物等影响 [11]。患儿血清钙 1.9mmol/L，25- 羟维生素 D 含量

14 μg/L，均低于正常水平。补充维生素 D 对 IBD 儿童患者的 25- 羟维生素 D、钙和炎症指标 ( 包括 CRP 

和 ESR) 水平具有有益的影响 [12]。药师建议该患儿补充钙剂 1200mg/d 和维生素 D 1000 U/d，3 个月后评估

治疗反应。

（六）随访

长期监测客观指标和疗效评估有助于延缓疾病进程、预防疾病复发。生物制剂的疗效评估指标主要

包括临床疾病活动度、内镜下病变范围、黏膜愈合情况以及血清或粪便炎症反应指标 [13]。每次输注 IFX

前，应检查患儿血常规、C- 反应蛋白、红细胞沉降率、便常规、大便培养、肝功能、肾功能等指标以评

估患儿生命体征及疾病活动度。

药师建议所有的 IBD 患儿定期随访，以便评估病情发展和及时调整治疗方案。活动期 IBD 患儿，通

常每 1~2 周随访一次，内容包括临床症状缓解情况以及生长发育和营养状况评估。对于已处于缓解期进

行维持治疗的 IBD 患儿，每间隔 1~3 个月随诊 [14]。临床药师对所有使用生物制剂并在药学门诊随访的患

儿建立表格管理，良好的表格管理有利于全面了解患儿病情，并能提升药学门诊沟通效率。

完整的随访对疾病优化管理至关重要，近 1 年的时间对患儿进行多次随访，IFX 输注过程中患儿并未

出现特殊不适。用药期间规律复查血常规、C- 反应蛋白、红细胞沉降率、粪便钙卫蛋白、便常规、大便

培养、肝功能、肾功能、电解质、凝血功能、肿瘤全项、游离甲功等无明显异常。2024 年 10 月，复查肠

镜示患儿处于克罗恩病缓解期，病情稳定。目前患儿大便性状正常，1 次 /d，无脓血、黏液。PCDAI 降至

10 以下，达到临床缓解 [15]。

三、讨论

（一）药学门诊和医药联合门诊

药学门诊，又称药师门诊 (pharmacist⁃managed clinic， PMC)[16]。2021 年国家卫生健康委发布的医疗机

构药学门诊服务规范等 5 项规范（国卫办医函〔2021〕520 号）指出，药学门诊是指医疗机构药师在门诊

为患者提供的用药评估、用药咨询、用药教育、用药方案调整建议等一系列专业化药学服务 [17]。医药联

合门诊（Physician-Pharmacist Collaborative Clinic）是指由医师与药师共同参与的多学科协作门诊模式，通

过整合医疗与药学专业优势，为患者提供联合诊疗、用药方案制定、药物疗效与安全性监测、个体化用

药指导等一体化服务，旨在优化治疗效果、减少用药风险及医疗成本。美国卫生系统药师协会（ASHP）

政策声明明确药师作为 “医疗团队核心成员”的角色定位，倡导建立医师 - 药师协作门诊（Physician-

Pharmacist Collaborative Practice）， 尤 其 在 慢 病 管 理 中 实 现 治 疗 目 标 [18][19]。 儿 科 药 学 门 诊（Pediatric 

Pharmacist-Managed Clinic）是药学门诊的专项分支，主要是服务 18 周岁以下的患儿。

（二）临床药师依托医药联合门诊 / 药学门诊为 IBD 患儿提供的药学服务

临床药师应注重知识的持续更新和专业技能的不断提高，从门诊需求出发，查阅相关文献、指南，

对其进行评价和综合分析，寻求科学依据，并转化为具有可行性和指导性的系统性意见及建议，以达到

最佳的药学门诊实践的目标。

儿童 IBD 患者 IFX 诱导及维持阶段有效谷浓度标准目前尚未制定，一般参考成人，国内指南推荐

IFX 有效谷浓度为 3~7 μg/ml。在有效谷浓度范围内，药物浓度越高，患儿临床结局越好 [20]。患儿第 4 次

用药前进行主动治疗药物监测 ( therapeutic drug monitoring，TDM ），谷浓度 5.64 μg/mL，抗药抗体阴性，

按照既定药物治疗方案继续治疗。

关于 IBD 患儿何时进行 TDM，不同国家和地区对 TDM 应用的指南或共识尚无统一定论，仍需更多研
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究。从应用 IFX 治疗的费用、有效性及安全性考量，建议每年至少进行一次主动 TDM [21]。维持期定期进

行 TDM，可避免药物谷浓度下降，甚至产生抗药物抗体，有助于保护药物疗效。患儿 2025 年 2 月，再次

出现腹泻次数增加（3-4 次）、脓血便，钙卫蛋白 97.6μg/g，CRP5.6mg/L。再次进行血药浓度监测，结果：

谷浓度 2.72μg/mL，抗药抗体阴性，药师建议进行积极干预，缩短给药间隔为 6 周一次，以提高药物谷

浓度。并在调整用药方案 4 周后复查谷浓度评估是否达标，同时监测疗效和安全性。用药 4 周后复查谷

浓度结果为 4.86μg/mL，患儿调整用药方案至今未发生严重感染，临床症状控制良好。

IFX 血药浓度监测是精准化治疗的核心环节，目标是通过调整剂量或方案，使谷浓度维持在有效治疗

窗内，同时降低免疫原性和感染风险。临床药师根据监测结果调整治疗决策，在提高患儿的临床缓解率，

减轻发生不良反应的风险等方面发挥重要作用。

IBD 患儿由于病程迁延、需长期反复接受门诊或住院治疗，导致患儿对疾病预后产生强烈的不确定

感，进而降低治疗依从性，甚至诱发无助或绝望等负面心理状态，尤其是即将步入青春期的患儿。临床

药师应具备同理心，能够换位思考和分析问题，认真倾听、表达尊重，理解病人的感受 [22]。鼓励患儿在

生活和学习中学会自我减压，在充分了解自身疾病的基础上，以正确的心态面对和接纳患病的事实。

（三）药学门诊建设中的困难和挑战

药学门诊的信息化建设相对滞后，完善的信息系统可促进药学门诊服务的工作流程规范化，保障药

学服务的效率和质量。应完备药学门诊信息化建设，开发适宜药师在门诊工作的信息系统和记录模块。

国家卫健委近年来发布的文件鼓励医疗机构开设药学门诊，但基层健康消费者对药学门诊的认知度

仍然不高。各医疗机构和相关部门应加大药学门诊宣传力度，多角度、全方位宣传药学门诊的重要性和

收费政策。未来应重点建设各专病药学服务门诊规范等。

通过药学门诊的干预，临床药师协助制定了从激素转换为生物制剂的个体化治疗方案，并提供了详

细的用药教育和不良反应监测计划。儿童炎症性肠病医药联合 / 药学门诊实践为儿童 IBD 的治疗开辟了新

的路径，在未来的研究和实践中，还需不断优化和完善这一模式，加强多学科协作，进一步改善儿童 IBD 

患儿的生活质量和长期预后。
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